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Summary	  
Aim:	  To	  gain	  an	  overview	  of	   the	  diversity	  of	  activities	   in	  which	   ‘user	   involvement	   in	  
health	  research’	  is	  practiced	  across	  the	  Health	  Faculty	  and	  OUH.	  
	  
Method:	   An	   email/letter	   in	   English	   and	   Danish	   was	   circulated	   via	   secretaries	   to	  
research	  units	  and	  staff	  at	  the	  Department	  of	  Public	  Health,	  the	  Clinical	  Institute,	  the	  
Institute	   for	   Regional	   Health	   Research,	   and	   the	   Department	   of	   Psychology,	   inviting	  
information	   about	   projects	   that	   involve	   users	   in	   research.	   Sixteen	   individuals	  
contributed,	  some	  with	  information	  about	  several	  projects.	  
	  
Results:	  Researchers	  at	   the	  SDU	  Health	  Faculty	  and	  OUH	  seem	  to	   involve	  users	   in	  a	  
variety	  of	  ways;	  these	  reflect	  a	  heterogeneous	  understanding	  of	  the	  concept	  and	  the	  
practice	   of	   ‘user	   involvement	   in	   research’.	   Understandings	   range	   from	   the	  
participation	  of	  users	  (e.g.	  patients,	  health	  professionals,	  relatives)	  in	  various	  studies	  
as	  research	  informants	  to	  projects	  developed	  and	  carried	  out	  with	  the	  active	  input	  of	  
users	  throughout	  the	  whole	  research	  process.	  
	  
Conclusion:	   A	   shared	   understanding	   of	   the	   concept	   or	   the	   practice	   of	   ‘user	  
involvement	   in	   health	   research’	   seems	   to	  be	   absent	   at	   the	   SDU	  Health	   Faculty	   and	  
OUH	   and	   few	   projects	   seem	   to	   actively	   involve	   a	   variety	   of	   users	   in	   the	   different	  
stages	  of	  the	  research	  process.	  If	  ‘user	  involvement	  in	  health	  research’	  is	  to	  become	  a	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Background	  
The	   idea	  of	  user	   involvement	   in	   research	   is	  based	  on	  the	  principle	   that	  people	  who	  
are	   affected	   by	   research	   have	   a	   right	   to	   have	   a	   say	   in	   what	   and	   how	   research	   is	  
undertaken.	  Therefore,	  a	  very	  general	  and	  broad	  understanding	  of	  ‘user	  involvement	  
in	   research’	   is	   associated	   with	   the	   active	   input	   of	   users	   as	   research	   partners	  
throughout	  the	  different	  phases	  of	  the	  research	  process;	  from	  shaping	  the	  inception	  
of	   a	   study	   and	   the	  questions	   it	  might	   ask	   to	   reviewing	   research	  proposals,	   drafting	  
questionnaires,	  participating	   in	  data	  analysis	  or	  disseminating	   results.	  This	  contrasts	  
with	   the	  many	   ways	   in	   which	   users	   of	   healthcare	   systems	   (e.g.	   patients,	   relatives,	  
health	   professionals,	   policy	  makers)	   commonly	   participate	   in	   research	   projects;	   for	  
example,	  through	  the	  completion	  of	  questionnaires;	  donation	  of	  body	  fluids	  or	  tissue	  
samples	   or	   the	   taking	   of	   experimental	   drugs;	   or	   as	   interview	   participants	   or	   by	  
participating	  in	  focus	  groups.	  
	  
Developments	   in	  Anglophone	  countries	  over	   the	  past	  10-­‐15	  years	   in	  particular	  have	  
crystallised	  around	  interpreting	  ‘user	  involvement	  in	  research’	  as:	  
	  
‘research	   being	   carried	   out	   ‘with’	   or	   ‘by’	   members	   of	   the	   public	   rather	   than	   ‘to’,	  
‘about’	  or	  ‘for’	  them.	  That	  is:	  members	  of	  the	  public	  are	  actively	  involved	  in	  research	  
projects	  and	  in	  research	  organisations.’1	  
	  
This	  definition	  also	  points	  to	  what	  user	  (or	  public)	  involvement	  in	  research	  is	  not:	  
	  
‘…	   we	   are	   not	   referring	   to	   researchers	   raising	   awareness	   of	   research,	   sharing	  
knowledge	   or	   engaging	   and	   creating	   a	   dialogue	   with	   the	   public.	   We	   are	   also	   not	  
referring	   to	   the	   recruitment	  of	  patients	  or	  members	  of	   the	  public	  as	  participants	   in	  
research.’	  (ibid).	  
	  
Common	  examples	  of	  involvement	  are	  (ibid):	  
▪ as	  joint	  grant	  holders	  or	  co-­‐applicants	  on	  a	  research	  project	  
▪ involvement	  in	  identifying	  research	  priorities	  
▪ as	  members	  of	  a	  project	  advisory	  or	  steering	  group	  
▪ commenting	   and	   developing	   patient	   information	   leaflets	   or	   other	  
research	  	  materials	  
▪ undertaking	  interviews	  with	  research	  participants	  
▪ user	  and/or	  carer	  researchers	  carrying	  out	  the	  research.	  
	  
Thus,	   ‘involvement’	   in	   research	  differs	   from	   ‘participation’	   in	   research,	  whereby	  the	  
latter	  includes	  for	  example:	  people	  being	  recruited	  to	  a	  clinical	  trial	  or	  other	  research	  
study	   to	   take	   part	   in	   the	   research;	   completing	   a	   questionnaire	   or	   participating	   in	   a	  
focus	  group	  as	  part	  of	  a	  research	  study.	  
Proponents	   of	   ‘user	   involvement	   in	   research’	   argue	   that	   the	   practice	   of	   involving	  
users	   in	   research	   contributes	   to	  better	   quality	   and	   relevance	  of	   research,	   increases	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  1	  http://www.invo.org.uk/find-­‐out-­‐more/what-­‐is-­‐public-­‐involvement-­‐in-­‐research-­‐2/	  ;	  see	  also:	  http://www.cihr-­‐irsc.gc.ca/e/41270.html	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public	   benefits,	   and	   supports	   individuals’	   willingness	   to	   participate	   in	   a	   range	   of	  
research	  studies,2	  although	  research	  evidence	  of	  impact	  is	  currently	  limited.3	  
	  
The	   aim	   of	   the	   presented	   ‘mapping’	   was	   to	   gain	   an	   overview	   of	   the	   diversity	   of	  
activities	  in	  which	  ‘user	  involvement	  in	  health	  research’	  is	  practiced	  across	  the	  Health	  
Faculty	  and	  OUH.	  
	  
Methods	  
An	  email/letter	  in	  Danish	  and	  English	  (see	  Appendix	  1)	  was	  circulated	  via	  secretaries	  
to	  research	  units	  and	  staff	  at	  the	  Department	  of	  Public	  Health,	  the	  Clinical	   Institute,	  
the	   Institute	   for	   Regional	   Health	   Research,	   and	   the	   Department	   of	   Psychology,	  
inviting	  information	  about	  projects	  that	  involve	  users	  in	  research.	  
	  
The	   email/letter	   contrasted	   different	   types	   of	   health	   research	   (e.g.	   epidemiological	  
research,	   clinical	   trials,	   and	   qualitative	   research	   on	   patient	   perspectives	   of	   health,	  
illness	  and	  care)	  with	  research	  under	  the	  umbrella	  term	  ‘user	   involvement	   in	  health	  
research’,	   such	   as	   determining	   research	   priorities,	   commissioning	   and	   reviewing	  
research,	  etc.	  Researchers	  were	  invited	  to	  email	  details	  about	  any	  projects	  that	  may	  
fall	  under	  the	  umbrella	  of	  ‘user	  involvement	  in	  health	  research’.	  The	  same	  letter	  with	  
a	  personal	  email	  was	  also	  sent	   to	   individuals	  affiliated	  to	   the	  SDU	  Health	  Faculty	  or	  
OUH	  who	  had	  attended	  a	  seminar	  entitled	  User	   involvement	   in	  research:	  Where	  are	  
we	  now	  and	  where	  are	  we	  going?	  organized	  by	  CAST	  in	  April	  2014	  4.	  
	  
Sixteen	   individuals	   contributed	   information	   to	   the	  mapping,	   some	  with	   information	  
about	  several	  projects.	  
	  
Findings	  
In	   this	   section,	   some	  overarching	   trends	  are	  presented.	   For	  details	   about	   individual	  
projects,	  such	  as	  a	  project’s	  aims,	  methods	  used,	  and	  participants,	  see	  Appendix	  2.	  
	  
Participants	  
Researchers	   who	   contributed	   to	   the	   mapping	   can	   be	   grouped	   into	   three	   broad	  
categories:	  1)	  individual	  researchers	  with	  individual	  projects;	  2)	  individual	  researchers	  
and/or	   research	   units	   who	   work	   with	   a	   particular	   methodological	   approach	   that	  
fosters	   ‘user	   involvement	   in	   research’,	   such	   as	   participatory	   design	   or	   Health	  
Technology	  Assessment;	  3)	  research	  units	  or	  similar	  which	  adopt	  ‘user	  involvement	  in	  
research’	  as	  research	  policy	  and	  ‘good	  practice’.	  
	  
Understanding	  and	  practicing	  ‘user	  involvement	  in	  research’	  
The	  information	  provided	  straddles	  a	  very	  broad	  spectrum	  of	  understandings	  of	  ‘user	  
involvement	   in	   research’.	   Overall,	   a	   conflation	   of	   research	   ‘participation’	   and	  
involvement’	  in	  research	  (if	  understood	  in	  the	  way	  set	  out	  in	  the	  background	  section	  
above)	   can	   be	   noted.	   Details	   sent	   range	   from	   epidemiological	   studies	   and	   clinical	  
trials	  to	  the	  involvement	  of	  patients	  as	  research	  partners	  as	  an	  ‘organic’	  extension	  of	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  2	  for	  example,	  http://vibis.dk/sites/vibis.dk/files/u24/notat_brugerinddragelse_i_forskning.pdf	  	  3	  for	  example,	  http://www.invo.org.uk/wp-­‐
content/uploads/2011/11/Involve_Exploring_Impactfinal28.10.09.pdf	  	  4	  http://www.sdu.dk/en/Om_SDU/Institutter_centre/CAST/Brugerinddragelse+Engl+ver	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work	  with	   patients,	  which	   culminated	   in	   policy	   development	   and	   a	  User	   Council	   in	  
Research.	  As	  one	  contributing	  institution	  wrote:	  
	  
‘Inddragelsen	   af	   patienter	   er	   sket	   som	   en	   naturlig	   udvikling	   på	   baggrund	   af	   praktiske	  
erfaringer	   ved	   gradvist	   at	   involvere	   patientrepræsentanter	   i	   kvalitetssikringsprojekter	   til	  
deltagelse	  i	  følgegrupper	  ved	  forskningsprojekter	  og	  til	  i	  de	  senere	  år	  at	  inddrage	  patienter	  i	  
udviklingen	   af	   et	   uddannelsesprogram.	   …	   I	   efteråret	   2013	   blev	   der	   nedsat	   et	   Brugerråd	   i	  
Forskningsenheden.	   Brugerrådet	   inddrages	   i	   udvikling	   og	   gennemførelse	   af	   nye	  
forskningsprojekter’.	  	   	   (Forskningsenhed	  på	  Kong	  Christian	  X’s	  Gigthospital)	  
	  
Who	  are	  the	  ‘users’?	  
The	  ‘users’	  who	  are	  being	  involved	  in	  projects	  vary.	  Most	  frequently,	  they	  are	  patients	  
(e.g.	  with	  different	  health	  problems)	  but	  also	  relatives,	  citizens,	  patient	  organisations,	  
and	  healthcare	  professionals	  (e.g.	  doctors,	  nurses	  of	  different	  specialties,	  midwives).	  
	  
What	  are	  the	  aims	  of	  projects?	  
The	  most	  common	  aims	  of	  projects	  presented	  include:	  
• Testing	  of	  interventions	  and	  medications	  
• Development	   of	   apps,	   websites	   and	   technological	   equipment	   for	   use	   by	  
patients	  
• Evaluation	  of	  interventions	  
	  
What	  methods	  are	  being	  used?	  
In	   the	   context	   of	   ‘innovation’	   a	   frequently	   used	   method	   is	   ‘participatory	   design’.	  
Other	   methods	   include	   interviews	   of	   ‘users’,	   focus	   groups	   with	   ‘users’	   and	   field	  
observations;	  yet	  others	  use	  surveys	  and	  validated	  questionnaires.	  
	  
What	  are	  the	  research	  outputs?	  
The	  most	  frequent	  outputs	  seem	  to	  be	  academic	  articles,	  published	  in	  peer-­‐reviewed	  
journals,	  but	  also	  articles	  aimed	  at	  a	  more	  general	  public	  or	  healthcare	  professionals.	  
It	   is	  not	  clear	  whether	  ‘users’	  have	  been	  involved	  in	  the	  preparation	  of	  publications.	  
Innovation	  projects	  frequently	  result	  in	  apps,	  websites	  or	  technological	  equipment.	  
	  
Discussion	  
The	  ‘mapping’	  of	  ‘user	  involvement	  in	  health	  research’	  across	  the	  SDU	  Health	  Faculty	  
and	   OUH	   presented	   here	   is	   based	   on	   a	   loosely	   structured	   information	   gathering	  
process	  and	  a	  small	  number	  of	  responses.	  Nevertheless,	  some	  possible	  trends	  can	  be	  
identified.	  These	  are	  likely	  to	  prove	  informative	  also	  for	  future	  work	  that	  might	  adopt	  
a	  more	  structured	  approach	  to	  generating	  information,	  such	  as	  an	  online	  survey	  or	  a	  
questionnaire,	   and	   which	   may	   elicit	   more	   detailed,	   nuanced	   and	   in-­‐depth	  
information.	  
	  
Given	   the	   diversity	   of	   projects	   understood	   to	   involve	   users	   in	   research,	   it	   can	   be	  
suggested	   that	   there	   is	   no	   shared	   understanding	   or	   practice	   of	   the	   concept	   ‘user	  
involvement	   in	   research’	   across	   the	   Faculty	   of	   Health	   Sciences	   at	   SDU	   and	   OUH.	  
Rather,	   individual	   researchers	   and/or	   research	   units	   freely	   interpret	   the	   notion	   of	  
‘user	  involvement	  in	  research’	  in	  the	  context	  of	  their	  work.	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Three	   broad	   groups	   of	   researchers	   (and	   research	   units	   or	   similar)	   contributed	  
information	   about	   user	   involvement	   in	   research	   (however	   understood)	   to	   this	  
‘mapping’.	  From	  this,	  the	  following	  tentative	  trends	  can	  be	  suggested:	  
	  
• Some	   researchers	   and/or	   research	   units	   have	   a	   track	   record	   of	   carrying	   out	  
‘user	   involvement	   in	   research’,	   while	   others	   have	   developed	   individual	  
projects	  
• Some	   researchers	   and/or	   research	   units	   work	   in	   a	   research	   field	   that	   lends	  
itself	   to	   practicing	   ‘user	   involvement	   in	   research’,	   such	   as	   ‘innovation’	   (e.g.	  
Center	  for	  Innovativ	  Medicinsk	  Teknologi)	  and	  Health	  Technology	  Assessment	  
(HTA/MTV)	  
• Others	  have	  developed	  an	  approach	  to	  researching	  innovations,	  interventions	  
and	  evaluations	  that	  tend	  to	  integrate	  some	  user	  involvement	  in	  the	  research	  
as	  part	  of	  the	  research	  design	  (e.g.	  CAST)	  
	  
The	   limited	   response	   resulting	   from	   the	   invitation	   to	   provide	   information	   may	  
indicate:	  
	  
• Uncertainty	   about	   understanding	   the	   concept	   (e.g.	   several	   researcher	   who	  
were	   approached	   personally	   responded	   that	   their	   work	   concerns	  
‘development’	  not	   research;	  others	   seem	   to	  understand	   research	  as	   integral	  
to	  ‘development’	  or	  collapse	  research	  and	  development)	  
• Researchers’	  lack	  of	  interest	  in	  involving	  users	  in	  research	  
• Limited	   capacity	   to	   practice	   user	   involvement	   in	   research	   (e.g.	   in	   terms	   of	  
skills,	  time,	  finances)5	  
• Limited	   individual	   or	   institutional	  motivation	   to	   support	   user	   involvement	   in	  
research,	  due	  to	  lack	  of	  evidence	  that	  aimed	  for	  outcomes	  are	  achieved	  (see	  
below)	  
• Limited	   institutional	   encouragement	   and	   support	   to	   overcome	   common	  
barriers	   (e.g.	   via	   leadership,	   additional	   financing,	   skills	   development,	   policy	  
support;	  see	  below)	  
	  
The	  possible	  lack	  of	  institutional	  motivation	  and	  support	  may	  also	  be	  mirrored	  in	  the	  
wider	   national	   context.	   In	   2011,	   Det	   Nationale	   Samarbejdsforum	   for	  
Sundhedsforskning	   made	   a	   number	   of	   recommendations	   to	   adopt	   and	   implement	  
‘user	  involvement	  in	  research’	  in	  Denmark.6	  These	  recommendations	  aimed	  to	  embed	  
user	   involvement	   in	   research	   as	   an	   essential	   part	   of	   the	   research	   process	   and	   by	  
which	   research	   is	   identified,	   prioritized,	   commissioned,	   designed,	   conducted	   and	  
disseminated.	   However,	   these	   recommendations	   have	   not	   been	   implemented	   to	  
date. 7 	  As	   Mogens	   Hørder	   recently	   pointed	   out	   (ibid),	   for	   ‘user	   involvement	   in	  
research’	   to	  become	  part	  of	   ‘good	  practice’	   in	  research,	   leadership	  as	  well	  as	  policy	  
and	  financial	  support	  are	  needed.	  In	  addition,	  he	  lists	  the	  following	  four	  points:	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  5	  for	  details	  on	  barriers	  to	  user	  involvement	  in	  research,	  see	  for	  example:	  http://vibis.dk/sites/vibis.dk/files/u24/notat_brugerinddragelse_i_forskning.pdf	  	  6	  http://vibis.dk/sites/vibis.dk/files/u24/notat_brugerinddragelse_i_forskning.pdf	  	  7	  http://www.altinget.dk/forskningsformidling/artikel/brugerinddragelse-­‐i-­‐sundhedsforskning?ref=newsletter&refid=16291&utm_source=Nyhedsbrev&utm_medium=e-­‐mail&utm_campaign=forskning	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▪ At	   indhente	   respons	   fra	   interessenter	   –	   dvs	   f.eks	   forskningsråd,	   regioner,	  
kommuner,	  private	  fonde,	  patientforeninger-­‐	  med	  henblik	  på	  aktiv	  deltagelse	  i	  
implementering	  
▪ At	   etablere	   et	   Interessentforum	   eller	   -­‐følgegruppe	   for	   implementering	   af	  
brugerinddragelse	  i	  forskning	  
▪ At	   søge	   pilotinitiativer	   bredt	   igangsat	   og	   fulgt	   af	   dette	   Interessentforum	   med	  
henblik	  på	  erfaringsopbygning	  
▪ At	  etablere	  en	  fondsfinansieret	  projektorganisation,	  der	  evaluerer	  instrumenter	  til	  
og	  effekter	  af	  brugerinddragelse	  i	  forskning.	  
	  
These	   observations	   indicate	   that	   much	   work	   is	   needed,	   if	   the	   practice	   of	   ‘user	  
involvement	  in	  research’	  is	  to	  become	  a	  reality	  nationally.	  Similar	  work	  is	  likely	  to	  be	  
required	  to	  support	  individual	  research	  institutions	  or	  researchers,	  if	  the	  intention	  is	  
to	  develop	  ‘user	  involvement	  in	  research’	  as	  an	  integral	  part	  of	  research	  practice.	  
	  
To	  date,	  there	  is	  limited	  research	  evidence	  that	  ‘user	  involvement	  in	  research’	  fulfills	  
its	   promise	   of	   leading	   to	   better	   quality	   and	   relevance	   of	   research,	   an	   increase	   of	  
public	  benefits,	  and	  a	  rise	  in	  individuals	  willing	  to	  participate	  in	  research	  studies.	  In	  a	  
review	  of	  published	  evidence,	  INVOLVE	  suggests	  that	  ‘public	  involvement	  in	  research	  
can	   influence	   the	   research	   topics	   and	   direction	   of	   research,	   project	   design	   and	  
methods,	   recruitment	   and	   data	   collection,	   analysis	   and	   dissemination.	   Public	  
involvement	   can	   also	   positively	   impact	   on	   the	   people	   involved	   in	   the	   research.’8	  
Others	  have	  pointed	  out	   that	   in	  order	   to	   live	  up	   to	   the	  democratic	  promise	  of	  user	  
involvement	  in	  research	  and	  to	  avoid	  tokenism,	  there	  is	  an	  urgent	  need	  to	  go	  beyond	  
the	  involvement	  of	  the	  ‘usual	  suspects’.9	  
	  
At	   the	   SDU	   Health	   Faculty/OUH,	   the	   Kong	   Christian	   X’s	   Gigthospital	   has	   begun	   to	  
examine	  patient	  and	  researcher	  perspectives	  of	  user	  involvement	  in	  research,	  in	  the	  
context	  of	  rheumatology	  research.	  More	  research	  of	  this	  and	  a	  similar	  kind	  is	  needed	  
to	   identify	   how	   user	   involvement	   in	   research	   is	   practiced	   and	   experienced.	   Also	  
needed	   is	   critical	   social	   science	   research;	   for	   example,	   research	   that	   critically	  
examines	   the	   phenomenon	   of	   user	   involvement	   in	   research,	   its	   history,	   ideologies	  
and	  practices;	  the	  knowledges	  produced	  through	  such	  research;	  and	  examinations	  of	  




A	  shared	  understanding	  of	  the	  concept	  or	  the	  practice	  of	  ‘user	  involvement	  in	  health	  
research’	   seems	   to	  be	  absent	  at	   the	  SDU	  Health	  Faculty	  and	  OUH	  and	   few	  projects	  
seem	   to	   actively	   involve	   a	   variety	   of	   users	   in	   the	   different	   stages	   of	   the	   research	  
process.	  If	  ‘user	  involvement	  in	  health	  research’	  is	  to	  become	  a	  reality	  at	  SDU	  Health	  
Faculty	  and	  OUH,	  more	  institutional	  input	  is	  required.	  
	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  8	  http://www.invo.org.uk/wp-­‐content/uploads/2011/11/Involve_Exploring_Impactfinal28.10.09.pdf	  	  	  see	  also:	  http://www.invo.org.uk/resource-­‐centre/examples/	  	  9	  for	  example,	  http://www.shapingourlives.org.uk/ourpubs.html#Beyond	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Appendix	  1:	  Email/letter	  inviting	  information	  to	  the	  mapping	  of	  ‘user	  involvement	  in	  




The	   newly	   established	   research	   unit	   of	   User	   Perspectives	  
(http://sdu.dk/Om_SDU/Institutter_centre/Ist_sundhedstjenesteforsk/Forskning/Fors
kningsenheder/Brugerperspektiver	   )	   at	   the	   Institute	   for	   Public	   Health	   is	   hoping	   to	  
enlist	   your	   help	  with	  mapping	   activities	   about	   user	   involvement	   in	   research	   at	   the	  
Health	  Faculty/SDU	  and	  at	  OUH.	  
	  
Most	   healthcare	   research	   would	   be	   impossible	   without	   the	   active	   participation	   of	  
patients,	   citizens	   and	   healthcare	   professionals;	   e.g.	   clinical	   trials,	   epidemiological	  
investigations,	  studies	  that	  explore	  patients’	  or	  health	  professionals’	  perspectives	  of	  
health,	   illness	   and	   care.	   More	   recently,	   and	   with	   reference	   to	   the	   term	   ‘user	  
involvement	   in	   health	   research’,	   citizens,	   patients,	   relatives	   and	   healthcare	  
professionals	   are	   enlisted	   to	   contribute	   to	   diverse	   research	   roles,	   e.g.	   determining	  
research	   priorities,	   commissioning	   and	   reviewing	   research,	   recruiting	   participants,	  
developing	  guidelines,	  and	  so	  on.	  	  
	  
To	   gain	   an	   overview	   of	   the	   diversity	   of	   activities	   in	   which	   healthcare	   users	   are	  
involved	  in	  research	  across	  the	  Health	  Faculty	  at	  SDU	  and	  OUH,	  we	  are	  collecting	  as	  
up-­‐to-­‐date	  and	  comprehensive	  information	  as	  possible	  about	  this	  issue.	  	  
	  
• If	   you	  and/or	  your	  department,	   research	  unit,	   clinical	  ward	  etc	  are	  engaging	  
users	   in	   research	   would	   you	   please	   let	   me	   know	   about	   this,	   including	   the	  
research	  topic,	  who	  is	  engaged	  and	  how?	  	  
• It	   would	   be	  most	   helpful	   if	   you	   could	   email	  me	   a	   link	   to	   your	   project/s,	   or	  
short	   summary	   (e.g.	   a	   summary	   that	   you	   might	   have	   already	   prepared	   for	  
other	  purposes).	  
	  
Please	  send	  information	  to	  	  
• Nina	  Nissen:	  ninissen@health.sdu.dk	  
• Deadline:	  4	  December	  2014	  
	  
The	   information	  will	   be	   used	   to	   develop	   opportunities	   for	   future	   collaborations.;	   a	  
summary	  will	  be	  posted	  on	  our	  research	  unit’s	  website.	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Project	  title/s	   Description	  	  
(based	  on	  information	  provided	  by	  respondent)	  













Innovation:	  e.g.	  AK	  project-­‐Udvikling	  af	  tilgang;	  Patienter	  i	  AK	  
behandling	  indgår	  sammen	  med	  sundhedsprofessionelle	  og	  
forskere	  i	  to	  arbejdsgrupper	  der	  skal	  udvikle	  og	  afprøve	  nye	  
tiltag	  med	  henblik	  på	  at	  optimere	  en	  lægemiddelbehandling,	  
set	  fra	  såvel	  et	  klinisk,	  et	  sikkerhedsmæssigt	  og	  et	  
hverdagsperspektiv.	  	  
Human	  Papilloma	  Virus-­‐	  Afdække	  præferencer	  I	  forhold	  til	  
vaccine.	  Forældres	  villighed	  og	  præferencer	  i	  forhold	  til	  at	  lade	  
deres	  børn	  (piger)	  vaccinere	  mod	  en	  seksuelt	  overført	  sygdom	  
forud	  for	  seksuel	  debut.	  Foksugruppeinterviews	  
Intervention:	  e.g.	  Sklerose	  rehabilitering-­‐effekt	  af	  
rehabilitering.	  Vurdering	  af	  indhold	  af	  rehabiliteringstilbud.	  
Effekt	  måles	  på	  en	  lang	  række	  af	  Patient	  rapporteret	  
udkomme	  (Mestring	  (heiQ),	  egen	  målsætning,	  HQoL	  
(generiske,	  sygdomsspecifikke	  og	  økonomiske	  instrumenter).	  
Interventions-­‐	  og	  kontrolgrupper	  (stikprøver).	  Spørgeskemaer.	  
Klinisk	  integreret	  hjemmemonitorering-­‐	  Telemedicin	  som	  
alternative	  til	  ambulant	  behandling,	  Fem	  delprojekter.	  
Patientperspektiver	  (HrQoL,	  viden,	  egenomsorg,	  tilfredshed,	  
ressourceforbrug	  (tid))	  
Evaluation:	  Uspecifikke	  rygsmerter-­‐patientpræferencer	  ift.	  
Behandlingsalternativer.	  Præferencestudier	  afdækning	  af	  
patienters	  præferencer	  ift.	  to	  ligeværdige	  behandlingsformer.	  
Sker	  gennem	  Discrete	  Choice	  Eksperiments	  hvor	  flere	  
scenarier	  (niveauer)	  opstilles	  for	  forskellige	  karakteristika	  og	  
hvor	  patienter	  angiver	  deres	  betalingsvilje.	  Karakteristika	  of	  
scenarier	  udarbejdes	  på	  baggrund	  af	  interviews	  afprøves	  
efterfølgende	  på	  en	  stikprøvegruppe	  (spørgeskemaer)	  
	  
CAST	   Mogens	  Hørder	  
MHorder@health
.sdu.dk	  	  
	   National	  policy	  development	  













patienter	  med	  kræft	  
og	  deres	  pårørende	  -­‐	  
med	  særligt	  henblik	  
på	  rehabilitering	  og	  
livet	  med	  kræft.	  
(KRIPP)	  
Projektets	  overordnede	  hensigt	  var:	  At	  bedre	  
vidensgrundlaget	  for	  skræddersyet	  intervention	  tilpasset	  den	  
enkelte.	  Projektet	  blev	  initieret	  på	  baggrund	  af	  et	  ’call’	  fra	  
Kræftens	  Bekæmpelse	  med	  henblik	  på	  Brugerinddragelse	  i	  
forskningen.	  Det	  særlige	  ved	  dette	  projekt	  var	  at	  patienter	  og	  
pårrøende	  sammen	  deltog	  i	  forskellige	  rehabiliterende	  
interventioner,	  hvor	  de	  (patienter	  og	  pårørende	  evaluerede	  
interventionerne	  i	  et	  RCT-­‐design	  med	  brug	  af	  spørgeskemaer,	  








I	  dette	  projekt	  inddragede	  han	  brugere	  med	  ALS	  til	  at	  
undersøge	  og	  evaluere,	  hvorvidt	  journalistiske	  narrative	  
interviews	  kunne	  være	  med	  til	  at	  sikre	  medinddragelse	  og	  
viden	  om	  hverdagsliv.	  Deltagerne	  i	  projektet	  gennemlæste	  og	  
godkendte	  hver	  fortælling	  inden	  de	  blev	  lagt	  på	  internettet	  og	  
i	  deres	  journal,	  således	  at	  det	  sundhedsfaglige	  personale	  
kunne	  benytte	  det.	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Aktiv	  medlem	  af	  
Interest	  Group	  under	  
Health	  Technology	  
International	  (HTAi):	  
Patient	  and	  Citizen	  
Involvement	  in	  HTA	  
established	  in	  2005	  to	  engage	  all	  stakeholders	  in	  the	  
development	  of	  initiatives	  to	  promote	  and	  improve	  patient	  
and	  citizen	  involvement	  
User	  Perspectives	   Lotte	  Huniche	  
lhuniche@health.
sdu.dk	  	  
TeleKat	   The	  TELEKAT	  research	  and	  innovation	  project	  focuses	  on	  
developing	  new	  preventive	  care	  and	  treatment	  methods	  for	  






Jane	  Skov;	  	  
jskov@health.sdu
.dk	  	  





Et	  dansk	  instrument	  
til	  at	  måle	  patient	  
viden	  om	  vitamin	  K	  
antagonister:	  er	  der	  
en	  association	  




Konklusion:	  Dette	  studie	  understreger	  en	  række	  mangler	  i	  
viden	  blandt	  patienter	  i	  antikoagulansbehandling.	  Et	  
struktureret	  vidensvurderingsredskab	  kan	  anvendes	  til	  at	  





Institut	  for	  Regional	  Sundhedsforskning	  








Forskningsenheden	  ved	  Kong	  Christian	  X’s	  Gigthospital	  i	  Gråsten	  har	  igennem	  flere	  år	  
inddraget	  patienter	  med	  reumatoid	  artrit	  som	  samarbejdspartnere	  i	  forbindelse	  med	  
udviklings-­‐	  og	  forskningsprojekter.	  Inddragelsen	  af	  patienter	  er	  sket	  som	  en	  naturlig	  
udvikling	  på	  baggrund	  af	  praktiske	  erfaringer	  ved	  gradvist	  at	  involvere	  
patientrepræsentanter	  i	  kvalitetssikringsprojekter	  til	  deltagelse	  i	  følgegrupper	  ved	  
forskningsprojekter	  og	  til	  i	  de	  senere	  år	  at	  inddrage	  patienter	  i	  udviklingen	  af	  et	  
uddannelsesprogram.	  En	  undersøgelse	  i	  2011	  af	  patienters	  oplevelser	  som	  deltagere	  i	  
forskningsprojekter	  har	  medført	  at	  patienter,	  der	  deltager	  i	  et	  forskningsprojekt,	  
løbende	  holdes	  orienteret	  om	  projektets	  forløb	  og	  resultater.	  
I	  efteråret	  2013	  blev	  der	  nedsat	  et	  Brugerråd	  i	  Forskningsenheden.	  Brugerrådet	  
inddrages	  i	  udvikling	  og	  gennemførelse	  af	  nye	  forskningsprojekter.	  	  Endvidere	  blev	  der	  i	  
2013	  gennemført	  fokusgruppeinterviews	  med	  patienter	  og	  forskere,	  hvor	  potentialer,	  
udfordringer	  samt	  spændingsfelter	  mellem	  forskeres	  og	  patienters	  erfaringer	  med	  og	  

















Formålet	  med	  studiet	  var	  at	  undersøge	  muligheden	  for	  at	  
anvende	  alternative	  former	  for	  ambulant	  opfølgning	  til	  
patienter	  med	  etableret	  stabil	  leddegigt,	  hvor	  bl.a.	  
sygdomskontrol,	  patienternes	  self-­‐efficacy	  og	  omkostninger	  
blev	  sammenlignet.	  	  I	  projektet	  blev	  sygeplejeopfølgning	  og	  
patient-­‐styret	  (shared	  care)	  sammenlignet	  med	  traditionel	  
ambulant	  opfølgning	  hos	  gigtlæger.	  	  I	  Shared	  care	  gruppen	  
blev	  patienterne	  i	  høj	  grad	  involveret	  i	  egen	  kontrol	  af	  deres	  
gigtsygdom.	  Deltagerne	  i	  projektet	  gennemførte	  et	  kort	  















Et	  deskriptivt	  studie	  indeholdende	  litteratursøgning,	  
kortlægning	  af	  eksisterende	  undervisning	  til	  personer	  med	  
leddegigt	  samt	  erfaringer	  fra	  både	  patienter	  som	  undervisere	  
som	  baggrund	  for	  formulering	  af	  anbefalinger	  for	  
patientuddannelse	  til	  sundhedsprofessionelle	  vedrørende	  
tværfaglig	  undervisning	  og	  begreber,	  der	  knytter	  sig	  til	  
patientundervisning.	  
En	  patientrepræsentant	  deltog	  i	  en	  tværfaglig	  gruppe.	  
Gruppen	  fungerede	  som	  sparringspartner	  til	  projektlederne	  og	  
bidrog	  med	  erfaringer	  med	  patientundervisning	  samt	  deltog	  i	  
analyse	  af	  patienttilfredshedsskemaer.	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Formålet	  med	  undersøgelsen	  var	  at	  udarbejde	  anbefalinger	  
for	  fremtidig	  kommunikation	  og	  samarbejde	  med	  patienter,	  
der	  deltager	  i	  forskningsprojekter.	  Patienter	  med	  leddegigt	  
blev	  involveret	  via	  fokusgruppeinterviews,	  hvor	  deres	  
oplevelser	  om	  kommunikation	  og	  samarbejde	  med	  de	  
professionelle	  før,	  under	  og	  efter	  deres	  deltagelse	  i	  flere	  
forskningsprojekter	  blev	  belyst.	  	  




















Udvikling	  af	  et	  
uddannelsesprogram	  




Formålet	  var	  at	  udvikle,	  organisere	  og	  gennemføre	  et	  nyt	  
uddannelsesprogram	  til	  mennesker	  med	  leddegigt.	  Brugerne	  
blev	  involveret	  ved	  at	  fem	  repræsentanter	  med	  leddegigt	  
sammen	  med	  sundhedsprofessionelle	  udviklede	  og	  








Et	  feltarbejde,	  hvor	  der	  systematisk	  blev	  indsamlet	  viden	  om	  
patientperspektivet.	  Fem	  repræsentanter	  med	  leddegigt	  blev	  
fulgt	  i	  deres	  deltagelse	  i	  udvikling	  af	  et	  nyt	  
uddannelsesprogram	  (DUPAL)	  med	  fokus	  på	  at	  undersøge,	  
hvorledes	  brugerinddragelse	  praktiseres,	  samt	  hvilke	  
betingelser	  der	  er	  for	  inddragelse,	  både	  hos	  den	  enkelte	  
brugerrepræsentant	  selv,	  og	  iboende	  i	  projektet.	  
Efterfølgende	  blev	  deltagernes	  oplevelse	  af	  at	  deltage	  i	  den	  
nye	  patientuddannelse	  undersøgt	  og	  hvilken	  betydning	  det	  

















Formålet	  med	  studiet	  var	  at	  udforske	  potentialer	  og	  
udfordringer	  ved	  patientinddragelse	  i	  forskningsprojekter	  
samt	  eventuelle	  spændingsfelter	  mellem	  reumatologiske	  
forskeres	  og	  patienters	  opfattelse	  af	  og	  erfaringer	  med	  
patientinddragelse	  i	  den	  reumatologiske	  forskning	  i	  Danmark.	  
Fokusgruppeinterviews	  med	  12	  reumatologiske	  forskere	  og	  11	  















Formålet	  med	  Brugerrådet	  er	  at	  styrke	  Forskningsenhedens	  
dialog	  og	  samarbejde	  med	  patienter,	  så	  deres	  synspunkter,	  
behov,	  oplevelser	  og	  forventninger	  indgår	  i	  planlægning,	  
tilrettelæggelse,	  gennemførelse,	  implementering	  og	  









I-­‐CARE	   europæisk	  kohortestudie	  med	  patienter	  i	  behandling	  med	  









	   ‘…	  arbejder	  generelt	  med	  høj	  brugerinvolvering	  i,	  men	  











diabetiske	  fodsår	  	  
Brugerne	  var	  inbddraget	  fra	  dag1	  i	  forskningsprocessen	  
(læger,	  Praktiserende	  læger,	  sygeplejersker,	  
hjemmesygeplejersker,	  fodterapeut,	  patienter	  og	  pårørende	  
og	  sidst	  IT	  virksomhed).	  Projektets	  resultater	  er	  i	  dag	  ved	  at	  
blive	  udbredt	  nationalt.	  Participatory	  Design	  (PD)	  blev	  







	   4	  phd	  studerende	  
som	  er	  i	  startfasen;	  
with	  Jane	  Clemensen	  
Kristuina	  Garne	  Holm	  på	  H	  5	  og	  6	  undersøger	  om	  man	  kan	  
sende	  familier	  hjem	  på	  tidligt	  hjemmeophold,	  når	  de	  har	  født	  
for	  tidligt.	  Forældre,	  læger,	  sygeplejersker	  inddrages.	  
Pernille	  Ravn	  Jakobsen	  undersøger	  vha	  PD	  om	  man	  kan	  
forebygge	  osteoporose	  -­‐	  inddragelse	  af	  kvinder	  som	  har	  fået	  
konstateret	  osteopeni,	  læger,	  praktiserende	  læger,	  
bioanalytikere	  og	  evt.	  sygeplejersker.	  
Charlotte	  Myhre	  Jensen	  undersøger	  vha	  PD	  om	  kvinder	  der	  
har	  fået	  brud	  pga	  osteoporose	  kan	  øge	  livskvaliteten	  og	  
tryghed	  ved	  tidlig	  udskrivelse	  vha	  teknologi.	  Patienter,	  læger,	  
sygeplejersker,	  kommunen	  og	  praktiserende	  læger	  
inddrages.Mette	  Damkjær	  Syse	  er	  ved	  at	  skrive	  protokol,	  hvor	  
hun	  vil	  undersøge	  om	  man	  kan	  øge	  livskvaliteten	  for	  patienten	  






	   Dorthe	  Boe	  Danbjørg;	  
PhD	  student	  of	  Jane	  
Clemensen	  
















An	  intervention	  study	  
in	  clinical	  innovation	  
carried	  out	  in	  a	  highly	  
specialized	  obstetrical	  
unit	  (PhD	  project)	  
Aim:	  The	  overall	  purpose	  of	  this	  project	  is	  to	  assess	  whether	  
the	  use	  of	  an	  eHealth	  tool	  improves	  pregnant	  women's	  
capability	  of	  making	  an	  informed	  choice	  about	  prenatal	  
screening	  for	  Down	  syndrome.	  	  
Methods:	  Part	  one	  is	  an	  identification	  of	  existing	  literature	  
regarding	  information	  to	  pregnant	  women	  about	  prenatal	  
screening	  for	  Down	  syndrome.	  Part	  two	  consists	  of	  the	  
development	  of	  a	  web-­‐solution	  to	  pregnant	  women	  with	  
relevant	  information	  about	  prenatal	  screening	  for	  Down	  
syndrome.	  The	  development	  applies	  a	  participatory	  approach	  
where	  users	  cooperate	  with	  researchers	  and	  developers.	  The	  
development	  process	  is	  based	  upon	  theoretical	  framework	  for	  
developing	  patient	  decision	  aids	  and	  eHealth	  technologies.	  
Focus	  group	  interviews	  and	  field	  observations	  were	  conducted	  
to	  approach	  the	  users’	  perspective	  and	  needs	  for	  information.	  
Part	  three	  is	  an	  effect	  measurement	  of	  the	  intervention	  










en	  del	  af	  projektet	  








DD2	  -­‐	  Danish	  
Centre	  for	  
Strategic	  






Interwalk	   InterWalk	  er	  udviklet	  af	  læger	  og	  forskere	  i	  DD2-­‐projektet	  i	  
samarbejde	  med	  kommuner;	  og	  i	  tæt	  samarbejde	  med	  
Diabetesforeningen	  og	  en	  række	  patienter	  med	  Type	  2	  
Diabetes.	  








Bedre	  Sundhed	  for	  
mor	  og	  barn	  (BSMB)	  
Epidemiologisk	  forskning	  baseret	  på	  den	  danske	  
fødselskohorte	  "Bedre	  Sundhed	  for	  mor	  og	  barn"	  (BSMB)	  
kombineret	  med	  data	  fra	  danske	  registre.	  
Jeg	  arbejder	  på	  en	  PhD	  og	  det	  overordnede	  emner	  er	  
Fedmerelateret	  sygdom	  efter	  graviditet	  og	  fødsel.	  Et	  follow-­‐up	  
studie	  af	  88.000	  mødre	  i	  Den	  Nationale	  Fødselskohorte.	  BSMB	  
er	  et	  pågående	  kohorte,	  og	  vi	  har	  netop	  afsluttet	  en	  
mødreopfølgning,	  hvor	  ca.	  50.000	  af	  mødrene,	  der	  initielt	  
deltog	  i	  BSMB,	  har	  besvaret	  et	  stor	  webbaseret	  spørgeskema	  
om	  blandt	  andet	  helbred,	  belastninger	  i	  arbejds-­‐	  og	  privat	  liv	  
og	  kost.	  	  
Se	  mere	  om	  BSMB	  på	  følgende	  















traditionelle	  metoder.	  	  
	  (PhD	  study)	  
I	  den	  fremadrettede	  del	  af	  vores	  studie	  involverer	  vi	  i	  løbet	  af	  
år	  2015	  og	  2016	  kvinder	  som	  skal	  opereres	  for	  tidlige	  stadier	  
af	  livmoderkræft.	  I	  denne	  del	  af	  studiet	  har	  vi	  fokus	  på	  
patienternes	  livskvalitet.	  	  
Patienterne	  vil	  i	  forbindelse	  med	  deres	  ambulante	  besøg	  inden	  
operationen	  blive	  spurgt	  om	  deltagelse.	  Deltagelsen	  ændrer	  
ikke	  patientens	  behandling	  men	  medfører	  at	  deltageren	  vil	  
blive	  bedt	  om,	  at	  udfylde	  elektroniske	  spørgeskemaer;	  inden	  
operationen,	  en	  gang	  ugentligt	  i	  de	  første	  fire	  uger	  efter	  
operationen	  og	  igen	  tre	  og	  seks	  måneder	  efter	  operationen.	  
Herudover	  vil	  vi	  bede	  deltageren	  om	  at	  føre	  en	  dagbog	  med	  
henblik	  på	  smerter	  og	  indtag	  af	  smertestillende	  den	  første	  
måned.	  	  
Deltagere	  som	  ikke	  har	  adgang	  til	  internet	  eller	  af	  anden	  årsag	  
ikke	  kan	  udfylde	  skemaerne	  elektronisk	  vil	  få	  papirerne	  
tilsendt	  per	  post.	  	  







‘A	  lot	  of	  small	  development	  projects	  going	  on	  here,	  but	  most	  
of	  them	  do	  not	  include	  real	  research.	  Most	  of	  them	  include	  









Inspireret	  af	  sygehusledelsernes	  besøg	  i	  2013	  og	  2014	  på	  
Virginia	  Mason	  Hospital	  i	  USA,	  der	  arbejder	  intensivt	  med	  bl.a.	  
Lean,	  har	  vi	  besluttet	  at	  arbejde	  intensivt	  med	  patientforløb	  og	  
drift	  af	  sengeafdelinger.	  Tanken	  er,	  at	  vi	  skal	  udvikle	  et	  
generisk	  paradigme	  for,	  hvordan	  vi	  kan	  arbejde	  med	  disse	  














Udviklingsprojekt,	  der	  omhandler	  udvikling	  af	  håndterings	  
strategier	  for	  styrkelse	  af	  patienters	  mestring	  af	  sygdommen	  
KOL	  efter	  indlæggelse	  Her	  inddrages	  patientens	  perspektiv	  i	  
praksis	  under	  hjemmebesøg,	  samt	  gennem	  semistrukturerede	  
interviews	  med	  patienter	  med	  KOL,	  der	  er	  udskrevet	  fra	  
sygehus	  efter	  en	  indlæggelse	  med	  forværring.	  Der	  er	  to	  
hjemmebesøg	  hvor	  specialist	  sygeplejerske	  fra	  sygehus,	  
patient,	  evt	  pårørende	  samt	  hjemmeplejen	  mødes	  i	  patientens	  
hjem,	  med	  efterfølgende	  mulighed	  for	  telefonisk	  kontakt	  
(projektbeskrivelse	  er	  unde	  finpudsning,	  penge	  er	  bevilget).	  
Mødet	  er	  med	  henblik	  på	  at	  belyse	  muligheder	  og	  
begrænsninger	  for	  den	  enkelte	  patient	  i	  forhold	  til	  at	  leve	  og	  
agerer	  hensigtsmæssigt	  i	  forhold	  til	  håndtering	  af	  sygdommen.	  





Paneldiskussioner	  mellem	  sundhedsprofessionelle	  samt	  
patienter	  med	  KOL	  i	  lungemedicinsk	  ambulatorium,	  
omhandlende	  udveksling	  af	  erfaringer	  og	  belysning	  af	  
muligheder	  for	  forbedringer	  
4.	  Paneldiskussioner	  	   Paneldiskussioner	  mellem	  sundhedsprofessionelle	  samt	  
patienter	  der	  gennemgår	  udredning	  for	  lungekræft	  i	  
lungemedicinsk	  ambulatorium,	  omhandlende	  udveksling	  af	  
erfaringer	  og	  belysning	  af	  muligheder	  og	  begrænsninger	  for	  
forbedringer.	  	  	  	  	  
	  
	  
